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“Grande parte da minha vida foi
dedicada ao envolvimento com a
EM... e tem sido muito gratificante”

s meus sinceros parabéns
O atodaaequipadaSPEM

pelo 40.° aniversario da
instituicdo. Esta é, de facto, uma
conquista notavel e merece ser
reconhecida!
Como fundador da SPEM, gostaria
de vos deixar algumas palavras so-
bre a histéria da esclerose mdltipla
(EM), tanto internacionalmente
como em Portugal.
Tudo comegou quando, em 1947,
Silvia Lawry, uma dindmica e im-
pressionante jovem americana,
de Nova York, com quem estive
varias vezes, e cujo irmao tinha
sido diagnosticado com EM,
doenga nao reconhecida naquela
época, colocou um andncio no
New York Times para encontrar
outras pessoas com EM.
O movimento para promover a EM
resultou desde entdo numa cor-
rente mundial, que conta atual-
mente com organizagoes em diver-
sos paises - todas elas guiadas pela
Federagao Internacional de Escle-
rose Multipla (MSIF), sediadaem
Londres. Os membros do Conselho
da MSIF sdo voluntarios e “chefes”
de grandes organismos internacio-
nais com recursos financeiros, que,
juntamente com as atividades das
respetivas organizagdes de EM,
geram enormes fundos monetari-
os, aplicados maioritariamente nos
programas controlados de pes-
quisa sobre EM.
No inicio dos anos 80, acabado de
ser nomeado Presidente da Ford
Portugal, recebi um telefonema
do meu “Big Boss”, de Detroit,
para considerarum envolvi-
mento na EM. Para ser honesto, eu
ndo tinha ideia do que era a EM!
Descobri entédo que a familia Beck
estava a tentar reunir esforgos
parasensibilizar Portugal para
adoenga e pretendia criar uma
organizagdo... e eles precisavam

de ajuda! Apés uma consulta com
os membros da minha equipa,

decidimos entao encarregar-nos da

lideranga deste designio. Na altura,
nao percebemos o desafio que
tinhamos assumido.

Levou quase um ano para
comegar a SPEM, mas finalmente
conseguimos sentar 22 individuos
na sala (durante um dia inteiro,
um pesadelo!) do Conselho da
Ford, para assinar os documen-
tos necessdrios a fundagdio da
primeira organizagéo de EMem
Portugal. De notar que todas
essas pessoas eram personali-
dades importantes e bem reco-
nhecidas no pais. Personalidades
dos negbcios, do desporto,daTV,
deinstituigdes bancérias, etc. Por
outras palavras, individuos que po-
diam fazer as coisas acontecerem
positivamente para promover a
EM em Portugal, incluindo o de-
senvolvimento de fundos. Desde
entdo, a SPEM tornou-se numa
organizagdo bem estabelecida e
conhecida.

Um obrigado as muitas pessoas
que, com amor, dedicagao e com-
prometimento pessoal, deram o
seu tempo para melhorar continu-
amente avida das pessoas com
EM em Portugal! A esse respeito,
gostaria de mencionar a falecida
Rosalina Machado, que assumiu
o cargo de Presidente da SPEM
em 1988, quando eu partiparaa
Bélgica. Ela merece elogios pelo
seu trabalho ativo e imaginativo,
que foi amplamente reconhecido
e apreciado a todos os niveis em
Portugal, e serd sempre lembra-
da! Um agradecimento também
a familia Beck, especialmente a
Teresa de Beck, que merece igual-
mente o mais completo reconhe-
cimento!

Numa nota pessoal, eu ndo imagi-
nava que em 1984 eu proprio seria

Editorial 1N

“viciado” em EM. Inicialmente nao
sabia nada sobre a doencga e, apés
a minha experiéncia de seis anos
em Portugal, acabei também por
assumir, por outros quatro anos,
amaior organizagdode EM na
Bélgica, pais para onde segui como
Presidente da Ford. Além disso, fui
eleito para o Conselho da MSIFem
1985, onde servi por muitos anos,
dando palestras em Congressos,
Instituigdes Governamentais e Uni-
versidades por todo o mundo.
Posso dizer que grande parte

da minha vida foi dedicada ao
envolvimento coma EM... e tem
sido muito gratificante, especial-
mente aqui em Portugal, que se
tornou para mim e para a minha
pequena familia o nosso lar final.
Depois de ter vivido em tantos
paises diferentes, este é o melhor
pais que se pode imaginar!

Atoda a equipa da SPEM, incluindo
adiregao, que se tem mostrado
sempre ativa e positiva, desejo
muito sucesso para o futuro. E

que a ciéncia possa continuar a
ajudar as vidas afetadas pela EM, no
desenvolvimento de solugdes para
melhores terapéuticas e tratamen-
tos e nadescoberta paraacurada
doenga.

Um Feliz e Préspero Ano
2025...e, acimade tudo,

VIVAPORTUGAL!
Udo Kruse
Fundador e Primeiro Presidente
da SPEM
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40 ° Aniversario SPEM

O quarto dia de dezembro de 2024 foi uma data muito especial para a SPEM!
Para além de assinalar o Dia Nacional da Pessoa com Esclerose Mdltipla,
a associagdo comemorou, no mesmo dia, o seu 40.° aniversario.

ara marcar estes dois eventos,
Pa SPEM organizou um Open

Day, na sua sede em Lisboa,
abrindo as portas a quem desejava
conhecer “por dentro” a IPSS que ha
40 anos apoia as pessoas com escle-
rose multipla (PcEM), seus familiares
e cuidadores.
Na segunda metade do dia, sdcios,
familiares, amigos, antigos dirigentes,
funcionarios e parceiros juntaram-se
numa Sessao Solene conduzida

pelo presidente da associagao,
Alexandre Silva.

Do leque de convidados, fazia parte
Teresa de Beck, cofundadora da
SPEM, Rui Melo, ator e padrinho da
instituicao, Ana Margarida Lourenco,
influencer do “Aos 22 com 3", e PCEM

Teresa Amaro, cofundadora da SPEM,

e o seumarido, e Manuel Gongalves,
antigo presidente da SPEM, bem
como diversas PCEM. Alexandre
Silva protagonizou um emocionante

discurso sobre a relevancia da SPEM
na vida das pessoas afetadas pela
doenga e aimportancia do empo-
deramento das PcEM, questado tam-
bém salientada por Teresa de Beck
no final da sessao.

Os convidados cantaram de

seguida os parabéns a SPEM e as ve-
las do bolo de aniversério foram apa-
gadas em conjunto pelo presidente e
pela cofundadora Teresa de Beck.

Parabéns a todos os que contribuiram para o desenvolvimento da SPEM e um
agradecimento especial aos sécios que acompanham desde sempre a instituigio!
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EM’Conversa Il

... Luis Pedro
o criador do Logotipo 40.° aniversario SPEM

Conversamos com o Luis Pedro, residente no Seixal, vencedor do Concurso
“Criacao de Logbtipo para o 40.° Aniversario da SPEM.

convite da SPEM, Luis Pedro
Aesteve presente na comemo-

ragao dos 40 anos, no dia
4 de dezembro, tendo tido a pos-
sibilidade de “ver ao vivo” o bolo de
aniversario da associacdo, decorado
com a sua propria criagdo artistica.
Falou um pouco sobre si e sobre a
experiéncia de participar e ganhar o
Concurso.
Conta que foi a sua esposa, pessoa
com esclerose multipla (PcEM) e as-
sociada da SPEM, que o desafiou e
encorajou a participar no Concurso
e amostrar o seu talento para o
design de comunicagao.
Luis encontra-se numa fase de
transicdo profissional e esté a
frequentar um curso de Técnico de
Comunicagao, Marketing, Relagbes
Plblicas e Publicidade. Achou que
talvez fosse uma étima ideia porque
podia pbr em préatica o que estava
a aprender sobre desenho vetorial,
alteragdo de imagem e cor. Apli-
cando os conhecimentos adquiri-
dos, logrou criar o logétipo que viria
a vencer o desafio criativo proposto
pela SPEM.
“Inspirei-me na cor laranja, repre-
sentativada EM e simultaneamente
da for¢a, da energia e da esperanga
que as PcEM tém de ter... e usei uma
fita “pincelada” que simboliza a

vida, o crescimento e o desenvolvi-
mento da vida dessas pessoas”,
explica Luis.

A maior inspiragédo para Luis vem da
sua esposa, também presente no
aniversario da SPEM. Débora é um
exemplo de forga e superagao, nao
deixando que a doenga, controlada,
dite a forma como vive. Confessa
gue o receio que sentiu no inicio do
seu diagndstico, foi-se atenuando
com a participagao nos grupos de
ajuda onling, promovidos pela SPEM
na fase da Pandemia Covid-19, e re-
vela que estes foram uma excelente
ajuda na desmistificagéo da doen-
Ga. O casal teve um filho em 2022,
considerando que todo o processo
de gravidez e parto foi bem acom-
panhado e correu muito bem.

No dia de aniversario da SPEM, que
€ também o Dia Nacional da PcEM,
Luis deseja transmitir forga e tran-
quilidade aos recém diagnosticados
com EM: “E normal que no inicio
seja um choque. Mas é preciso
cultivarem a esperanga e perce-
berem que é possivel levarem

uma vida normal. N&do “mergulhem
na tristeza e na soliddo. Talcomo
fez a Débora, procurem apoio em
associagbes como a SPEM, pois
podem ser um excelente “ombro
amigo” e tém a capacidade de

”
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ajudar das mais variadas formas!”
Luis sente-se feliz e orgulhoso com
a vitdria do Concurso e por poder
fazer parte da ja longa histéria da
SPEM, contribuindo para uma causa
tdo nobre. O seu logdtipo sera
utilizado pela associagéo, ao longo
do seu 40° ano, em materiais de
ambito promocional, divulgagdes e
comunicagoes.
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B 40 anos de Historia

Uma historia
com 4 décadas!

A SPEM tem vindo a alcangar, ao longo destes 40 anos,
o objetivo que levou a inauguragao da instituigao, em
1984 - o de ser o rosto e a voz de todos aqueles que sao
tocados pela esclerose mdultipla (EM).

Nesse sentido, tem vindo a por em pratica os valores e
visao préprios de uma organizagao inclusiva e
comprometida com ainovagao, aberta a todos os que
dela carecem, composta por profissionais e voluntarios
dotados de multiplas competéncias.

1982

Realizam-se os primeiros
encontros de doentes com
EM por iniciativa do neurolo-
gista Antonio Magalhdes e da
Baronesa Edith de Beck, com
0 apoio da doutora Guida
Faria, da Fundagao LIGA. Havia
entdo um profundo descon-

mbicao, dedicacao e per-
Aseveranga sempre carac-

terizaram as diversas direcdes
e equipas de colaboradores que,
com o tempo, foram estruturando a
associagao e conquistando peque-
nas grandes vitdrias que se traduzem
naquele que é o objetivo maior da
instituicdo - obter melhor qualidade
de vida para as PcCEM.
Foram muitos os desafios e batalhas
travadas, mas hoje é possivel dizer
que a SPEM deu importantes passos

‘-‘. W

na sensibilizagdo para a doengaem
Portugal, na valorizagdo do doente,
na melhoria dos cuidados, no apoio
a familia e no acesso ao tratamento.
Foram inUmeras as iniciativas cria-
das, os projetos reconhecidos e as
parcerias fundadas, mas ha ainda
muito trabalho a ser feito €, por isso,
amissdo da SPEM continuara até
que a vida das PCEM seja realmente
dignificada, até que acuraparaa
doenca seja descoberta... pois a
“esperanca é a Ultima a morrer”.

1983

E criado o Nicleo de
Esclerose MUltipla de Lisboa
(NEM) da UNIR (Unidade de
Investigagdo em Reabili-
tagdo), para apoio a pessoas
com Esclerose Mdltipla.
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1984

A4 de dezembro é criada
a Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla (SPEM),
por escritura publica efetu-
ada no 11° Cartério Notarial
de Lisboa e publicada em
Diério da Republica, Il Série,
n°297, de 26 de dezembro.

A primeira sede nacional
da SPEM comega a funcio-
narnaRuaD.JodoV,em
Lisboa.

1985

Aprimeira intervengao da
SPEM tem frutos: o Ministério
da Educagéo atribuiuuma
redugéo de horério letivo a
professores portadores de
EM.

Em margo, é publicado o
primeiro boletim da SPEM.

A12 de abril de 1985, a SPEM
adere oficialmente a “Interna-
tional Federation of Multiple
Sclerosis Societies” (atual-
mente “Federagao Internac-
ional de Esclerose Mdltipla”

- MSIF) e a “RIMS - Reabili-
tagao in Multiple Sclerosis”,
organizagao internacional de
reabilitagao na EM.

hecimento da doenga na
populagao, ndo havia apoios
para os doentes e os trata-
mentos eram raros.

1986

Os servigos da SPEM pas-
sam para as instalagdes ce-
didas pelas familias Moreira
Rato e Beck na Avenida 24
de julho, em Lisboa.



1990

Asede da SPEM é trans-
ferida novamente, agora
para instalagdes cedida pela
empresa “Ogilvy &Mather”
na Rua da Horta Seca, em
Lisboa.

40 anos

de Historia NN

1991

A SPEM torna-se membro
efetivo da Plataforma Euro-
peia de Esclerose Mltipla
(EMSP).

1993

A6 de fevereiro séo apro-
vados os primeiros Estatutos
da SPEM, elaborados por Luis

Felix Nunes, da diregao da
época.

R

1995

E criada a primeira dele-
gacao distrital da SPEM, no
Porto (atualmente inativa).

Em setembro, integra a
UIPSS (atual Confederagéo
Nacional de Instituicdes de
Solidariedade - CNIS).

1998

O funcionamento
administrativo passa para
instalagdes alugadas na Rua
de Xabregas, em Lisboa.

SPEM adere ao “Projeto
Mensagem”, subsidiado
pelo Fundo Social Europeu,
para sensibilizar empresas
para a inclusdo profissional
de pessoas portadoras de
deficiéncia.

A Camara Municipal de
Lisboa sede a SPEMum
armazém em Marvila, por
troca de direito de superficie
de um terreno em Benfica.

A19 dejunho, éinaugurada
a Delegacdo do Norte, em
Gondomar.

Em agosto, a SPEM ultra-
passa a barreira dos 1000
associados.

1999

Sé&o constituidas as de-
legacdes distritais de Beja,
Coimbra, Faro e Leiria.

Em Lisboa, a SPEM comega
a disponibilizar aos associa-
dos os servigos de Psicologia,
apoiojuridico, apoio
domiciliario e atendimento
telefénico.

A 8 de dezembro, realiza-
-se em Oeiras 0 1° Congresso
Nacional da SPEM.

Baseada na inspiragao
poética do associado Carlos
Cardoso, é instituido o novo
simbolo da SPEM, uma gaivota
voando para a liberdade
e para a esperanga num
soltar de amarras a um corpo
doente.

Aprimeira Col6nia de Férias
realiza-se na Quinta do Alamo,
no Seixal.

1994

Asede da SPEM muda de
instalagdes pela terceira vez
e passa a funcionar numa
sala cedida pela Camara
Municipal de Lisboa, na
Escola 124 de Benfica.

A3 de agosto, a Socie-
dade é oficialmente reco-
nhecida como Instituigao
Particular de Solidariedade
Social (IPSS) e consi-
derada Pessoa Coletiva de
Utilidade Plblica através
de publicagdo em Diério da
Republica, Il Série, N°200
de 30 de agosto.

2000

A SPEM passou afazer parte
integrante da Comisséo de
Acompanhamento de Satde
do “Secretariado Nacional
de Reabilitagao e Integragéo
de Pessoa com Deficiéncia”
(atual Instituto Nacional para a
Reabilitagdo - INR).

Emjunho, os servigcos
administrativos passaram para
instalagdes na Rua Tomas de
Alcaide, em Chelas, cedidas
gratuitamente pela CERCI
Lisboa.

E constituido o Nucleo de
Guimaraes (extinto em 2005).

A8 de dezembro, realiza-se
oIl Congresso Nacional da
SPEM.

E criada a Delegagao Distrital
de Viana do Castelo, neste
momento inativa.

ASPEM é anfitrid da reunido
anual da Plataforma Europeia.

A Delegacéo de Faro disponi-
biliza apoio psicoldgico aos
associados.
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B 40 anos de Historia

2001

A SPEM adere a Plataforma
“Salde em Didlogo”, na altura
denominada “Mais Didlogo”.

E constituida a Delegagéo de
Setlbal, neste momento inativa.

A18 de junho, Rui Narcisco
e Maria Manuela Martins, da
diregao, levam petigao com 65
mil assinaturas ao Secretério
de Estado da Salde a requerer
comparticipagao total dos
farmacos para tratamento da
Esclerose Mdltipla.

E publicado o primeiro site da
SPEM.

A 20 de outubro, é constituida
a Delegacéo Distrital de Viseu
(atualmente inativa).

A8 e 9 dedezembro, decorre
o Il Congresso Nacional da
SPEM.

2005

E fundada a Delegagdo de
Santarém.

Langamento do projeto SPEM
Jovem.

Inicio das atividades de
ocupagao de tempos livres, na
Delegagao do Porto.

- Delegagbes de Porto e Leiria
passam a ter Servigo Social.

@ 8 * Boletim Esclerose Multipla

2002

Apoio psicoldgico comega a
ser disponibilizado aos sécios
em Leiria e no Porto.

Aquisi¢do da primeira car-
rinha adaptada para transporte
de utentes.

A Camara Municipal de Lisboa
cede o direito de superficie por
50 anos, do armazém situados
na Rua Z&fimo Pedroso. Anova
sede comega tomar forma.

Nos dias 7 e 8 de dezem-
bro, decorre 0 4° Congresso
Nacional da SPEM.

2006

Em Lisboa, os utentes tém
a sua disposicéo a Terapia da
Fala.

Unidade de Neuroreabili-
tagao da SPEM inscreve-se na
Entidade Reguladora da Saude.

ADelegacao do Porto ad-
quire viatura para transporte de
doentes.

E assinado protoloco de
cedéncia de espaco para a
Delegagao de Viseucom a
Seguranga Social e a APPACDM
de Viseu.

E instituido o Dia Nacional da
Pessoa com Esclerose Mdltipla,
por Resolugao do Conselho
de Ministros 119/2006. Dia 4
de dezembro, aniversério da
SPEM, foi o dia escolhido.

2003

E criada a Delegagdo de
Evora (atualmente inativa).

Constituigao da Delegacédo
Distrital de Evora da SPEM.
Integrados no Ano Europeu da
Pessoa com deficiéncia, sédo
realizados coldquios em Beja,
Faro, guimaraes, leiria, lisboa
porto e viseu.

2004

Nasce o Nucleo da Beira
Interior (atualmente inativa).

Em outubro, séo criados a
Unidade de Neurorea-
bilitagdo e o Centro de
Atividades Ocupacionais, na
SPEM Lisboa.

A4 de dezembro, é inaugu-
rada a nova sede da SPEM, na
Rua Z6fimo Pedroso.

2007

E fundada a Delegacao
de Braga (neste momento
inativa).

2008

E criado o Nicleo de
Grandola (neste momento
inativo).

As Delegacdes de Leiriae
Lisboa tém novas carrinhas
adaptadas.

A3 e 4 dedezembro,
realizou-se oV Congresso
Nacional.
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2009

AUnidade de Neurorea-
bilitagdo adquiriu um inovador
equipamento de reabilitagéo da
Marcha, o Andago, que permite
o treino da marcha com suspen-
s&o artificial do peso do corpo.
Ha época, existiam apenas trés
aparelhos deste tipo em Portu-
gal. Este projeto foi apoiado pela
Diregao Geral de Salde e pela
Fundagao Calouste Gulbenkian.

A SPEM celebrou o primeiro
Dia Mundial da Esclerose
Mdltipla, a 27 de maio, com um
conjunto de agdesderuaea
apresentagao de um estudo
sobre o conhecimento dos por-
tugueses sobre a doenga.

Realiza-se o VI Congresso
Nacional da SPEM, subordinado
ao tema “Viver em Pleno com
Esclerose MUltipla”

2010

A SPEM apadrinha o projeto de
sensibilizagéo “Fly for MS”.

Durante os meses de se-
tembro, outubro e novembro,

a SPEM realiza um trabalho de
contacto com empresas e deci-
sores politicos para a conquista
de melhores condigdes de vida
para os doentes com Esclerose
Mdltipla.

No Dia Nacional da Pessoa
com Esclerose Mdltipla, tem
lugar um concerto solidario com
a fadista Ana Moura no Teatro
Camodes.

A SPEM apresenta o seu novo
logétipo: um baldo vermelho, que
remete para o cérebro e para um
baldo de didlogo.

E criada a Delegag&o Distrital
de Portalegre.

20M

O VIl Congresso Nacional
da SPEM acontece a 4 de
dezembro, com o tema
“Aterapéutica na Esclerose
Mdltipla”.

2012

No verdo de 2012, o grupo
“Energias MUltiplas” inicia a
sua atividade.

SPEM, em conjunto com
aANEMea TEM, entregam
na Assembleia da Republica
uma Peti¢éo Pdblica “Em
Defesa do tratamento ade-
quado a todos os doentes
com Esclerose Mdltiplaem
Portugal”.

Inauguragao das insta-
lagdes da delegacao de
Leiria.

Primeira edi¢éo do Prémio
de Curtas Metragens “EM
Curtas”.

2013

O X Congresso Nacional,
realizado a 7 de dezembro,
aborda o tema “Tratar a Escle-
rose Mdltipla, que caminhos?”.

Primeira edigao do projeto
teatral “EM Movimento”, de-
senvolvido pelo Centro de
Atividades Ocupacionais, em
Lisboa.

A6 de dezembro, decorre a
Academia 35, primeiro forum
de jovens com EM.

2014

Realizagao do primeiro grande
treino do “EM Forga”, projeto
de dinamizagao desportiva,
sensibilizagao e angariagao de
fundos.

A15 de maio, decorre na
Assembleia da Republica uma
sessdo de esclarecimento
sobre a Esclerose Mdltipla, com
a presenga de neurologistas e
deputados.

SPEM promove primeira edi-
¢ao do Prémio “Eu sei escrever
bEM sobre a Esclerose Mdltipla”,
destinado aos alunos do ensino
bésico.

Realizagao dos EMcontros
mensais.

2015

A 30 de maio, o Dia Mun-
dial da EM celebra-se com
agao derua no Terreiro do
Pago.

2016

O 12° Congresso Nacional da
EM tem lugar no Porto com o
tema “Independéncia”.

Realizagao da exposicao
solidaria Art’'EM Mdltipla.

E criado o projeto “EM Lago”,
apensar nas pessoas com Es-
clerose Mdltipla que vivem em
isolamento nos seus domicilios,
e o projeto “EM Cuidar”, para
formagéo dos cuidadores.

Vitor Cavadas corre o pais
de Norte a Sulem nome da
Esclerose Mdltipla.
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2017

O recém-concebido simu-
lador de sintomas daEM é
mostrado aos deputados na
Assembleia da Republica.

Jodo Paulo Félix percorre
a Estrada Nacionaln.° 2
pela EM.

E criado o manual de
acolhimento a EM, “De Passo
EM Passo”.

ASPEM inicia projeto
de empregabilidade para
portadores de EM, a partir
do qual é criada a Linha de
Atendimento da SPEM.

Realiza-se o XIll Congresso
Nacional de EM, sob o tema
“Cada vez mais fortes”, no
Centro de Congressos do
Estoril.

2018

Em janeiro, a SPEM é rece-
bida na Comissdo Parlamentar
de Salide para sensibilizar para
aimportancia da criagéo do
Registo Nacional de Doentes.

Tertulias “Estorias MUltiplas”
percorrem o pars.

ACampanha “EM Roda Viva”
marca o Dia Mundial da EM nas
redes sociais.

Portugal fica pela primeira vez
em “Alerta Laranja” pela EM.

A Campanha “Portugal danga
vs EM” marca o Dia Nacional da
Pessoa com EM.

Logétipos da SPEM ao longo dos anos. Em 1999, foi in-
stituido como novo simbolo uma gaivota “voando para a
liberdade e para a esperanga num soltar de amarras a um
corpo doente”, baseada numa inspiragéo poética do asso-
ciado Carlos Cardoso. Em 2010, foi apresentado um novo
logétipo: um baldo vermelho, que remete para o cérebro e

para um baldo de didlogo.

SPEM

MULTIPLA

Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

‘SOCIEDADE

PORTUGUESA
DE ESCLEROSE

MULTIPLA.
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2019

ASPEM é reconhecida como
Associagao de Defesa dos
Utentes de Saude” pela Diregdo
Geral de Salde.

Parlamento aprova reco-
mendagdo para criar registo
nacional de EM.

ASPEM recebe Prémio de
Boas Praticas, do INFARMED,
Prémio “Cidadania em Salde”,
da APIFARMA, e Prémio “Salde
Sustentével”, uma iniciativa do
Jornal de Negécios e da Sanofi.

O ciclista Filipe Gaivao per-
corre 2400 quildmetros pela
EM, de Bruxelas a Lisboa.

E formalizada a criagéo das
delegacdes SPEM do Norte, de
Lisboa e dos Agores.

SPEM, em conjunto com a
ANEM e TEM, criam Carta de
Principios Orientadores para
Tratar, Gerir, e Cuidar o cidadao
com Esclerose Mltipla.

Realiza-se o primeiro Con-
gresso Nacional da Esclerose
MUltipla organizado pelas trés
principais associagbes de
doentes (SPEM, ANEM e TEM).

2020

Aprovados trés projetos
submetidos ao INR: Capaci-
tAgéo, (Entre)Linhas Ateliere
Neurolandia.

ASPEM encerra espago fisico
em margo, devido a pandemia
COVID-19, mas Servigos de
Apoio Domiciliario e forneci-
mento de refei¢des ao domicilio
continuam ativos.

Os colaboradores da Asso-
ciagao desenvolvem atividades
em regime de teletrabalho,
realizando acompanhamento
aos associados a distancia e
criando iniciativas inovadoras,
com recurso a meios digitais.

No Dia Mundial da EM, em
maio, a SPEM promove encon-
tros virtuais para esclarecer
dlvidas em tempo de pandemia
e manter unida a comunidade
de EM.

E langado o Canal SPEM no
YouTube, com o apoio da Merck
Portugal.

Disponibilizagdo “tablets” a
associados, no ambito do pro-
jeto “EM’ Lago Itinerante”, para
atenuar o afastamento social.

A SPEM é galardoada com
Bolsa de Cidadania Roche,
através do projeto “Futuro
Feliz” (capacitar PCEM para o
mercado de trabalho).

Ultramaratonista Jodao
Andrade apoia SPEM numa an-
gariagdo de fundos, com a prova
Cem Douro.

Realiza-se virtualmente o XV
Congresso da EM 2020 - “Saude
4.0 - Mover a Montanha” - com
debates e “salas” de atendi-
mento individual.

ASPEM é premiada com Men-
G&o Honrosa na 92 Edigéo do
Prémio Saude Sustentavel, com
o projeto “EM'Casa Ligados”.

SPEM éintegrada em grupo
de 70 associagdes de doentes
para celebrar protocolo com
instituicdes privadas do setor da
Salde, com vista a melhoria dos
cuidados prestados ao doente.

E langada a aplicagdo CLEO,
da Biogen, em colaboragdo com
Associagdes de Doentes dedo
o mundo.
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2021

Apresentagado publica do
“Estatuto do Doente Crénico”,
subscrito por 10 associagdes de
doentes, entre as quais a SPEM.

A 29 de maio, formaliza-se
a RD-Portugal, Unido de As-
sociagdes de Doengas Raras da
qual a SPEM é associada. Paulo
Gongalves, atualmente vice-
presidente da SPEM.

Bruno Ezik, PcEM, é seleciona-
do para representar Portugal e
a SPEM no evento internacional
“Tune in forMS”, no &mbito do
Dia Mundial da EM 2021.

SPEM candidata diferentes
projetos ao INR (EM’ Atividade,
EM’ Equilibrio e Agora o que
vamos comer?), apresentando
como objetivos principais a
promogao da préatica de exer-
cicio fisico, do bem-estar fisico
e psicoldgico e da melhoria da
qualidade de vida das PcCEM.

A SPEM promove a reali-
zag&o de Webinares “EM’ Casa
Ligados”, abrangendo temas
diversos.

E langado o projeto EM'Rede,
visando dar continuidade ao
EM’Lago Itinerante, com o obje-
tivo de melhorar a vida da PCEM
no seu domicilio.

E retomado o projeto
EM'Forga e realizada a “Camin-
hada/ Corrida Virtual da
Primavera”.

SPEM reline-se com diversas
entidades para unirforgas em
fungéo do Movimento dos
Cuidadores Informais.

Alexandre Silva, Presidente
da SPEM, toma posse, em
representagao da Associagao
e da Deficiéncia Organica, no
Mecanismo Nacional de Moni-
torizagdo da Implementagao
da Convengao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia
(Me-CDPD).

XVI Congresso Nacional de
Esclerose MUltipla, pela primeira
vez em formato hibrido na As-
sociagdo Nacional de Farmacias
(ANF)

A SPEM Coimbravence
Prémio BPI Fundagao “La Caixa”
Rural com o projeto SOMOS +,
dirigido a pessoas em situagao
de vulnerabilidade social.

E langado o projeto Mdltiplas
Escolhas, visando o desen-
volvimento de iniciativas que
promovam o emprego acessivel
e justo para as PCEM.

2022

Através do EM'Forgaeem
colaboragéo com o Grupo Spor-
tivo Adicense e a Alfama Ativa,
SPEM promove 2.2 Caminhada/
Corrida da Primavera.

Adelegacéo SPEM de Evora
integra o Concelho Local de
Ag&o Social de Evora (CLASE).

A Camara Municipal de San-
tarém e a delegacédo da SPEM
Santarém assinam protocolo de
cedéncia de sala para instalagéo
desta delegagao, no Saldo
Nobre do Edificio dos Pagos do
Concelho.

O Projeto “Cuidar, Apoiare
Domiciliar” da SPEM (respostas
sociais e de salide humaniza-
das) é premiado com Bolsa de
Cidadania Roche.

A SPEM Lisboa ganha “selo
Qualis”, que premeia asso-
ciagdes que cumprem requisi-
tos de qualidade, como sdo a
transparéncia e a comunicagao.

E aprovada a candidatura da
SPEM ao Programa +CO3SO
Emprego - Empreendedorismo
Social para a criagdo de um
posto de trabalho na Delegacao
de Evora.

Margarida Navalhinhas, vogal
da SPEM a época, € eleita Repre-
sentante dos Jovens com EM
anivel europeu para os 4 anos
seguintes.

SPEM realiza com sucesso o
1.9 Festival SPEM Solidério, no
ambito do Dia Mundial da EM
2022.

ASPEM inaugura delegagdo de
Santarém.

Visita de intercambio Islandia/
Lisboa entre a SPEM e a MS
Félag Islands, no &mbito do
projeto EM Capacitagao.

Projeto EM'Rede recebe
Mengao Honrosa na Categoria
Promogéao da Salde e Preven-
Gao da Doenga, na 112 Edigao do
Prémio Salude Sustentével.

SPEM realiza XVII Congresso
Nacional de EM, sob o tema
“Novo Horizonte: o caminho das
curas paraa EM”.

Sécios da SPEM elegem novos
COrpos sociais para © mandato
2023-2026.

2023

SPEM Lisboa realiza agdes de
sensibilizagdo no Grupo AGEAS
Portugal e BNP Paribas.

SPEM realiza diversas sessbes
de apresentagéo, presenciais e
online, sobre a aplicagdo CLEO.

ASPEM e o Hospital de Evora
realizam sessdes conjuntas
de esclarecimento sobre o
Atestado Atestado Médico de
Incapacidade Multiusos.

Alexandre Silva, presidente da
SPEM, participa em audiéncia
com o presidente da republica
a proposito das atividades do
Me-CDPD.

Adelegagao SPEM de Lisboa
recebe visita da Comissdo
de Salude da Assembleia da
Republica.

ASPEM é recebida em audién-
cias na Assembleia da Republica
(por ocasido do Dia Mundial da
EM), na sequéncia da campanha
“Somos a sua voz!”, que visa
sensibilizar para a necessidade
de melhorar avida das PcEM.

ASPEM torna-se membro da
International Progressive MS
Alliance, juntando-se a outras 19
organizagdes no combate a EM
progressiva.

AAssociagao participa no
primeiro encontro promovido
pela Ordem dos Farmacéuti-
cos sobre “Proximidade entre
Farmacéutico e Cidadao”.

Realiza-se o XVIIl Congresso
Nacional de EM em Evora,
sob o tema “Caminhos para a
Autonomia”.

Utentes do CACl da SPEM
Lisboa entram em competicao
de Polybat e conquistam lugares
no pddio.

2024

ASPEM e o recém criado CRI-
EM realizam, em conjunto, ciclo
de 7 webinars - Academia da
Pessoa com EM.

A SPEM Coimbra, em parceria
com a Sociedade Portuguesa de
Literaciaem Salde e a Unidade
Local de Salude de Coimbra,
realiza diversas sessdes online
- “Compreender a Esclerose
Mdltipla: 10 meses, 10 temas”.

Em parceria com a AFAEM
(Espanha) e a Universidade de
Evora, é desenvolvido o projeto
Active &Mindful - programa de
exercicio mente-corpo dirigido
a PcEM.

Realiza-se a exposicdo “A
minha Esclerose Mltipla Invi-
sivel” nos Agores.

A SPEM promove um Jantar
Solidario no restaurante Lota
da Esquina, em Cascais, por
ocasiao do Dia Mundial da EM
2024.

E organizada sess&o de Pré-
Congresso, em formato hibrido,
abordando aimportancia da
Gestdo Adequada da Doenga
Cronica e do Auto-Cuidado.

A SPEM inaugura exposi¢ao
de arte solidéaria “Arte e Vida:
Enfrentar a Esclerose MUltipla”,
com obras de Emanuel Ribeiro e
com o apoio da Merck Portugal e
do El Corte Inglés.

0O 40.° aniversério da SPEM é
comemorado na sede, em Lis-
boa, na companhia de utentes,
parceiros e amigos.

Realiza-se o XIX Congresso
Nacional de Esclerose Mltipla,
em Coimbra, sob o tema “Mais
Conhecimento, Mais Satde
- Para uma Melhor Qualidade
de Vida e Gestdo da Esclerose
Mdltipla”.

A SPEMtorna-se parceira
social da Corrida de S&o Silves-
tre, realizada em Lisboa a 15 de
dezembro, recebendo donativo
no valor de 10 mil euros.
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Envolvéncia da PcEM no seu
processo de cuidados de satide
em debate no Congresso Nacional
de Esclerose Multipla

A6 e 7 dedezembrode 2024, o Hotel D. Luis, emn Coimbra, recebeua19.@
edicao do Congresso Nacional de Esclerose Mdltipla (CNEM), realizada pela
SPEM. “Mais Conhecimento, Mais Salide - Para uma melhor qualidade de

vida e gestao da EM” foi o mote para as varias apresentacdes e debates
protagonizados por mais de 40 oradores, aos quais assistiram dezenas de
participantes em formato hibrido.

abriela Condeco, coorde-

G nadora da delegagao
SPEM de Coimbra

e diretora do CNEM 2024,

na sua mensagem de

boas-vindas ao evento,

salientou aimportancia

do tema para os profis-

sionais de salide em

geral, pessoas com es-

clerose multipla (PcEM)

e seus familiares, pois s6

0 acesso ainformagdes

precisas e atualizadas

sobre esclerose multi-

pla (EM) permite conhecer

melhor a doencga, obter um

diagndstico mais rapido, fazer

escolhas terapéuticas mais eficazes

e conseguir uma abordagem mais

personalizada no tratamento e

gestao da doenga e sua evolugao. O

objetivo de longo prazo é que, com

uma gestao adequada da EM, as

PcEM possam alcangar um estado

de salde e bem-estar que lhes

permita viver mais e melhor com

dignidade e satisfagao.

Dia 6

Celebrar a evolugao

Na sessdo de abertura do primeiro
dia do CNEM, Paulo Gongalves,
vice-presidente da SPEM, lembrou
que, em comparagdo com as pou-

@ 12 ¢ Boletim Esclerose Miiltipla

’5'\"

)
47¢'iis Sa\'ﬂe

cas opgdes que existiam no inicio
do século atual, atualmente séo
muitos os caminhos que podem ser
trilhados para gerir corretamente a
doenga.

Nesse sentido, destacou trés
pontos importantes: o diagnéstico,
que deve ser cada vez mais célere;
ainvestigagao e personalizagao,
de que é exemplo o Registo de
SaUde Eletrénico Unico, ao permitir
a agregagao de dados de salide e
outras informagdes indispensaveis;
e aliteracia e os cuidados de salde
integrados, de que sao exem-

col\hEci,"
Q

plo o programa ACAD da Escola
Nacional de Salde PUblica, o
projeto INCLUIR do Infarmed,
, o Centro de Responsa-
o bilidade Integrado de EM
(CRI-EM), do Hospital dos
Capuchos, em Lisboa, o
Grupo de Estudo de EM
(GEEM), sem esquecer
aimportancia das As-
sociagdes de Doentes,
pelo valor que acrescen-
tam, quer nos cuidados
nao clinicos quer na co-
operagao para estudos de
evidéncia do mundo real.

Gestaoda EMdeve
ser entendida como um es-
forgo coletivo
Alexandre Guedes da Silva, presi-
dente da SPEM, dando enquadra-
mento aos trabalhos que se iriam
desenvolver de seguida, realcou
que 0 19° CNEM engloba também
no programa as realidades brasileira
e espanhola no ambito da EM, por
se ter considerado que a partilha de
diferentes experiéncias entre uma
comunidade mais alargada pode
tornar-se bastante (til e interes-
sante.
Referiu a excelente escolha do locall
para a realizagdo do CNEM 2024 e a
participagao dos melhores profis-



sionais de salide da Regido Centro,
desde investigadores, terapeutas,
enfermeiros, etc. “Existe muito
conhecimento no pais que tem de
aparecer e ser partilhado”.

Impacto social e
econémico da EM nao
pode ser desprezado

A Ministra da Salde, Ana Paula
Martins, enviou ao Congresso uma
mensagem por video, expressando
reconhecimento a SPEM enquanto
plataforma que fortalece a comu-
nidade de PcEM, salientando que
as associagoes de doentes tém
um papel cada vez mais ativo nas
politicas de salde e até no de-
senho de ensaios clinicos que sdo
determinantes para o desenvolvi-
mento de terapias inovadoras.
Salientou também que o impacto
social e econémico da EM nao
pode ser desprezado, pois afetaa
qualidade de vida dos doentes e
dos cuidadores e € uma carga para
o sistema de salide e para a se-
guranga social, devido as reformas
antecipadas, absentismo laboral e
custos do tratamento.

Referiu a necessidade de politi-
cas pUblicas de inclusédo, visando
acabar com as barreiras que muitas
vezes se erguem no mercado de
trabalho, bem como combater a
falta de compreensao sobre as limi-
tagdes causadas por esta doenga.

CONCLUSOES

do primeiro dia

O primeiro dia do CNEM teve quatro
mesas de debate, nas quais partici-
param neurologistas e enfermeiros
especialistas da ULS Coimbra e de
outras instituicdes de salde, PCEM,
fisioterapeutas, psicélogos e res-
ponsaveis por estudos sobre EM e
por projetos de inovagao. Os temas
tratados foram “Investigagao

e Inovagao na EM”, “Equipa
Multidisciplinar e Familiana
Gestao da EM”, “Prevenir para nao
Remediar” e “Literacia em Saude
e GestaodaEM".

Em anélise aos trabalhos deste
primeiro dia, Henrique Lopes, pro-
fessor da NOVA-IMS, referiu a im-
portancia do apoio e participagao

XIXCNEM 2024 S

da Camara Municipal de

Coimbra (CMC) num evento como o
CNEM, salientando que nos Ulti-
MOos anos muitas das competén-
cias de salde passaram do poder
central para as autarquias e estas
tém muitas vezes de se dotar de
grandes recursos financeiros para
concretizar os objetivos em salde.
Alertou para a necessidade de uma
maior aproximagéo dos érgaos au-
tarquicos as instituicdes de salde
como forma de alcangar um bom
envolvimento na capacitagao local
de agao.

Acerca da Percegao publicada
EM, salientou um estudo, realizado
em 2003 pela neurologista Livia de
Sousa e pela sua equipa, “Prevalén-
cia, Incidéncia e Mortalidade de
Esclerose Multipla em Coimbra,
Portugal”, que conclui existir no
Nnosso pais, aquela data, cerca de
14.300 pessoas com EM, nimero
muito diferente daquele que se
tem divulgado nos Ultimos anos
(8.000). Salientou igualmente,
como relevante, o estudo “Awar-
ness MS” desenvolvido pela Roche
Portugal, promovido pela SPEM e
apresentado no CNEM por Anténio
Gomes, da GfK Metris. Retira-se,
desse estudo, que a percegao

dos portugueses em relagcao a EM
“ndo é de todo ma” em comparagao
com o conhecimento sobre outras
doengas e que isso se deve muito
a agao proativa das vérias asso-
ciagdes de doentes (95% da popu-
lagdo adulta em Portugal afirma j&
ter ouvido falar de EM, cerca de 35%
nao sabe identificar os sintomas da
doenga).

Em relagdo ao papel da familia na
gestao da doenga, sublinhou, na
sua andlise, que a EM é muito mais
do que uma doenga pessoal.

“A EM é como uma doenga familiar
em que um membro padece
diretamente e 0s outros sdo
afetados de forma indireta, porque
acompanham o sofrimento do
outro e se tornam cuidadores,
tendo muitas vezes de fazer
sacrificios profissionais e esforcos
financeiros.”

No mesmo ambito, destacou o pa-
pel das ferramentas tecnolégicas,

cadavez mais Uteis e presentes na
vida dos doentes, como um forte
aliado na gestdo da doenga créni-
ca, sendo disso exemplo a plata-
forma Chrono Health, apresentada
no CNEM pela sua Head of Health

- Mafalda Teixeira.

Salientou a relevancia do tema
literacia em salde para a redugao
da carga de procura de servigos
de salide no sistema de salide
globalmente considerado. Referiu,
como “problema” que se verificava
na area da salde e temvindo a ser
superado, a utilizagao de linguagem
hermética, pelos profissionais de
salde, no contacto com os doentes
e familiares/cuidadores das PCEM.
Hoje alcangou-se uma linguagem
“mais natural”, que permite aos
doentes e seus familiares perce-
ber mais facilmente aquilo em que
estao envolvidos.

Sobre 0s “pequenos travdes” da
doenga, mencionados ao longo do
dia, como o exercicio fisico,

a alimentagao, a exposi¢ao solar
ou o cuidado com a salide
mental, lembrou que estes sdo
como “graozinhos de areia com
que se controem os muros”

que evitam a progressao, pelo
menos rapida, da doenga.

Dia7

Garantir o bem-estar
edignidade de todos

O segundo dia do CNEM ini-
ciou-se com uma mensagem por
video da Secretéria de Estado

da Agéo Social e Inclusao, Clara
Marques Mendes, referindo que o
Ministério do Trabalho, Solidarie-
dade e Seguranga Social, em es-
treita colaboragéo com o Ministério
da Salde, tem vindo a trabalhar um
conjunto de matérias que dizem re-
speito a garantir o bem-estar e dig-
nidade das pessoas com doenga
crdénica. Mais assegurou ter o atual
Governo “abertura” para receber
eventuais contributos decorrentes
dos trabalhos do 19° CNEM, que
sejam suscetiveis de melhorar a
situagao de vida de todas as pes-
soas afetadas pela EM, bem como
das organizagdes que a elas se
dedicam.
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O autocuidado

é fundamental

O presidente da SPEM, fazendo
mengao ao discurso da Secretaria
de Estado, salientou a importancia
de a drea da salde e a &rea social
trabalharem em conjunto para
encontrarem solugdes para as
dificuldades com que se deparam
as PcEM.

Retomou a ideia de que “ainda ha
muito para fazer”, ao nivel autarqui-
co, sendo imperioso que 0s munici-
pios continuem a arranjar formas
de conectar os seus centros de
acao social com as suas comissoes
locais de salde. Se é certo que “a
saude e o social estdio juntos, estdo
casados...”, também é verdade que
“ninguém se consegue sentar num
banco com apenas duas pernas, é
preciso uma terceira. Uma perna éa
drea social, aoutra pertence a drea
da saude e a terceira perna somos
nés (PcEM). O autocuidado é funda-
mental e sermos capazes de fazer a
nossa parte é extraordinariamente
importante, mas sé conseguimos
fazer a nossa parte se tivermos
mais conhecimento. Se soubermos
como é que se comporta a nossa
doencga e quais SAo 0S NOSSOS sinto-
mas (...) E sabendo mais que vamos
conseguir ter mais sadde e depois
obter mais qualidade de vida. E
esta a mensagem que eu gostaria
que levassem para casa, pois a nés
também nos estd reservado um
papel, que é tdo importante como
os outros dois.”

Farmacéuticos mais
proativos e capacitados
Ema Paulino, presidente da As-
sociagdo Nacional de Farmacias
(ANF), salientou o empenho da
ANF, enquanto rede de farmacias
comunitarias distribuidas por todo
0 pais, numa maior capacitagao das
pessoas para serem agentes inter-
ventivos na sua jornada de salde.
Afirmou que existem a volta de 4,1
farmacéuticos por farmacia em Por-
tugal, racio elevado e que nos dife-
rencia de outras paises, e que cerca
de 5% da populagao portuguesa en-
tra todos os dias numa farmacia co-
munitaria. Assim, os farmacéuticos
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tém uma oportunidade/responsa-
bilidade de intervengdo em todas
as fases da jornada de salide das
pessoas, que nao é, muitas vezes,
dada a outros profissionais de
salde. Podem atuar na educacao
e promogado paraasalde e na
prevencao da doenga, mas também
serem proativos na identificacdo de
doencas ainda ndo diagnosticadas
€ assumirem a responsabilidade

de reencaminhamento para uma
avaliagdo médica atempada.

Neste enquadramento e con-
siderando os varios projetos de
dispensa de medicamentos em
proximidade nas farmacias comu-
nitarias, a ANF esta a preparar um
ciclo de formagao intensivo para
farmacéuticos sobre as doengas
que estao abrangidas por estes
projetos, sendo a EM uma delas.

Mais respostas em
proximidade precisam-se!
Alexandre Lourenco, presidente do
Conselho de Administracao da ULS,
salientou que quanto mais conheci-
mento existir da parte dos doentes
sobre a sua doenga, melhor seré a
sua utilizagdo do servico nacional
de salide e de todos os meios que
existem a sua disposicao.

Enalteceu a atual parceria com as
farmacias comunitarias para a dis-
pensa de medicagao em proximi-
dade, medida que vem evitar que
0s pacientes tenham de se deslocar
quilébmetros para levantamento de
terapéutica no hospital.

Salientou que o novo modelo do
servico nacional de salide em uni-
dades locais, que integram cuida-
dos de salde primarios, cuidados
hospitalares e reabilitagdo, implica
uma reorganizagao destes servicos
e que os desafios continuarao a
existir, quer na oferta de cuidados
de proximidade quer nas questodes
relacionadas com a reabilitagao.

CONCLUSOES do

segundo dia

O segundo dia do CNEM teve quatro
mesas de debate nas quais, além

de profissionais de salide portu-
gueses e brasileiros, participaram
também representantes da Asso-

ciagcao Murciana de EM (Espanha),
Universidade de Evora, Universidade
de Coimbra, CMC, Valor T, Reabilitar
Alzheimer, Rovisco Pais e PCEM do
Brasil e de Portugal. Os temas trata-
dos foram “AutocuidadonaEM e
outras doengas crénicas”, “Desafi-
os e Perspetivas: Trabalho, Sexuali-
dade e Envelhecimento”, “Superar
os desafios da EM com resiliéncia”
e “Aimportancia da proximidade
no tratamento e gestao da EM".

Em andlise aos trabalhos deste
segundo dia, Filipe Palavra, neurolo-
gista (ULS Coimbra e Sociedade
Portuguesa de Neurologia), resumiu,
em trés palavras, o denominador
comum das varias comunicagdes
feitas: integragao, reabilitagdo e
resiliéncia.

Retomou a questao levantada na
sessao de abertura, que é a de sen-
tar na mesma mesa varios players
nas areas da salde e da segurancga
social e no apoio as populagdes,
tirando como conclusao relevante
que é necessario aproximar estra-
tégias integradoras que permitam

a pessoa com doenga cronica viver
de facto em plenitude.

Destacou o tema do autocuidado
na EM, descrevendo a conjungao
da medicagao com a prética de
desporto e o cuidado com a salde
mental como um triangulo impor-
tante que traz beneficio avida das
PcEM.

Evidenciou a apresentacao de

Aline Dias, um testemunho vindo
do Brasil, sobre a formagao e treino
em autocuidado, dando relevo as
questdes relativas a preservagado da
salde mental na PcCEM e reforcando
o sentimento de utilidade social
que é necessario manter e, acima
de tudo, potenciar.

Na sua analise sobre outros aspetos
importantes para a vida das PCEM
tratados no segundo dia do CNEM,
como sao a Sexualidade e o En-
velhecimento Ativo, relatou a frase
final “a sexualidade é a habilidade
de partilhar amor” deixada por Ana
Batista, enfermeira da ULS Coimbra,
e comentou as dicas partilhadas por
Ivone Regina, enfermeira do Brasil,
quanto a importancia de continuar
ativo no processo de envelhecimen-



to, de manter uma atitude positiva,
de autocuidar e de saber aceitar
ajuda.

No debate sobre resiliéncia, Filipe Pa-
lavra acentuou o que foi referido pela
psicologa Conceigdo Simdes, quanto
a sermos muito do que pensamos,
partilhando da ideia de que aquilo
que pensamos é importante para
modular aquilo que somos e faze-

XIXCNEM 2024 .

mos e a forma como lidamos com
anossa propria salde.

Nao quis deixar ainda de chamar

a atengdo para a reflexao trazida
por Tiago Jorge, psicomotricista da
Reabilitar Alzheimer, sobre concei-
tos de resiliéncia, considerando-a
uma espécie de mistura entre
resisténcia e insisténcia.

Lembrou o discurso de Maria do

Momentos do XIX CNEM

Céu Menezes, PcEM, quando esta
sondou a plateia do CNEM sobre o
que entendiam os presentes por
“proximidade” e obtido, na sua
maioria, palavras como “amigo” e
“unido”. “Isto significa que todos
temos mais ou menos a mesma
percegao sobre proximidade e
que precisamos dela para poder
exercer em pleno o magistério da
nossavidanodiaadia”.
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Mafalda Ferro Telxsira

Giulianna Ferrero
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Alimentos antioxidantes

O 6mega-3, presente em peixes gordos como o salmao, nas sementes de linhaga, na
chia e nas nozes, é um potente antioxidante e ajuda a reduzir os niveis de compostos
inflamatorios no organismo. A fruta e os legumes de diferentes coloragdes sao também
ricos em antioxidantes e compostos anti-inflamatorios. Aposte numa alimentagao
saudavel e note melhorias consideraveis no seu estado de salde!

Papelote de Salmao com laranja

INGREDIENTES

- 2lombos de salméao

- 2 laranjas pequenas

-2 maos cheias de nozes
-1/4 de curgete

-1pitada de pimenta preta
-1pitada de sal marinho
-1/2 alho-francés

-1fio de azeite virgem extra

MODO DE PREPARAQAO:

1- Com uma faca, picar grosseira-
mente as nozes. Reservar.

2 - Descascar e cortar as laranjas
em rodelas.

3 - Numa folha de papel vegetal,
colocar um fio de azeite e dispor
2-3 rodelas de laranja, preparando
uma “cama” para distribuir o alho-
francés e a curgete

laminados. Temperar com sal e
pimenta preta.

4 - Sobre a “cama” colocar o lombo
de salmao, temperar e cobrir com
as nozes picadas. Fechar o pa-
pelote e reservar.

5 - Repetir o processo noutra folha
de papel vegetal com o outro
lombo de salméo e restantes ingre-
dientes.

6 - Levar ao forno a180°C por 15
minutos. Esta pronto a servir.

Na SPEM as consultas de nutrigio fazem parte do leque de servigos exis-
tentes na Delegagao de Lisboa, mas também em todo o pais, através de
consultas online.

Faca ja a sua marcagao através do contacto: 218 650 480 ou do e-mail:
teresa.monteiro@spem.pt

Siga nas redes:
https://www.instagram.com/nutricionistalillian/ Y TRI| “BaRRos
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EM’ Exercicio Il

Fortalecer os Musculos
do Pescoco e Ombros

De seguida seguem alguns exercicios de alongamento do pescogo para evitar
encurtamentos e melhorar contraturas.

1. Alongamento da regiao posterior do pescogo

® Sentado com as costas direitas, coloque as maos descontraidas
ao lado do corpo, com as palmas sobre as coxas. Inspire g, ao expirar,
dobre o pescogo, orientando o queixo para o peito.

® Mantenha esta posi¢cao durante 5 segundos e volte lentamente a
< posigao inicial.

\ Repita 5 vezes

2. Rotagoes

® Rode a cabega para a direita até chegar ao limite

natural, mantenha durante 5 segundos e volte ao
centro.

@ De seguida, repita para o lado esquerdo e mantenha
durante 5 segundos e volte ao centro.

Repita 5 vezes

/ \ 3. Flexao lateral

® De pé afrente de um espelho, para controlar melhor a postura, in-
cline a cabega para um lado, de modo a tocar no ombro com a orelha.
Faga o mesmo para o lado contrario.

® Com amao direita atras das costas e a mao esquerda para o lado
que inclina a cabega e mantenha 5 segundos para cada lado.

Pode saber mais sobre o servigo de neurorea-
Repita 5 vezes bilitagdo e colocar as suas davidas através do

seguinte enderego:
carla.venenno@spem.pt
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2.° Passeio BTT Solidario SPEM

No dia 20 de outubro, realizou-se 0 2° Passeio BTT
Solidario SPEM - um evento promovido pela
dele-gacdo da SPEM em Leiria. Além de ter o
propdsito de divulgar a esclerose multipla (EM),

o evento angariou fundos a favor do finan-
ciamento de atividades fisicas e l(dicas para
pessoas com EM. De coragao cheio pelo apoio e
resultados alcangados, a SPEM Leiria deixa os seus
agradecimentos a amigos, voluntarios e patroci-
nadores, designadamente Filipe Ferreira, Ricardo
Ascenso e Luis Alberto (organizagao do evento),
Municipio de Leiria, Junta de Freguesia de Maceira,
Benecar, Decathlon, NS Seguros, Rotular,

JLE - J. Lemos Esteves e HVA Papelarias, sem os
quais ndo teria sido possivel levar a cabo esta
iniciativa.

Dia Nacional do Pijama
A SPEM Leiria ndo deixou
passar em vao mais um “Dia
Nacional do Pijama” pelo
que, no dia 20 de novembro,
todos se vestiram a rigor
com o seu pijama. Nas ima-
gens, podemos ver utentes e
colaboradores a fazer a aula
de Alongamentos com o fisi-
oterapeuta Telmo Alves, da Desaffius, promovendo assim a salde fisica e
psicoldgica. As atividades de reabilitagao fisica da delegagcdo contam com
o apoio da Camara Municipal de Leiria.

Il Férum Municipios em Rede
Micaela Rodrigues, assistente social
da SPEM Leiria, esteve presente

no Il Férum Municipios em Rede,
ocorrido no dia 6 de novembro no
Teatro Miguel Franco, em Leiria.
Neste encontro, promovido pelo
Municipio de Leiria com a colabo-
ragéo da Comunidade Intermu-
nicipal da Regido de Leiria (CIMRL),
foram debatidos instrumentos de
financiamento e inovagao no setor
social, tendo como objetivo refor-
gar aimportancia deste setor.
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J EM’ Passeio

No dia 24 de outubro, a
SPEM Leiria, esteve EM’
Passeio pela Nazaré
Com Os seus utentes,
ppara ver o mar e comer
uns deliciosos gelados e
| crepes.




No dia 15 de dezembro, a SPEM Leiria realizou o seu Almogo de Natal, com o

Noivos”

Leiria Natal 2024

Como tem vindo a ser tradigao, a delegagao da SPEM em Leiria esteve presente em mais um “Leiria Natal”, que
decorreu de 22 de novembro a 22 de dezembro. Na banca da SPEM, os visitantes puderam comprar lembrangas
de Natal confecionadas pelos utentes e colaboradores da delegagao e assim ajudar a associagao a “realizar os

sonhos dos seus utentes”.

“Desmitificar a Esclerose
Multipla”...
... foi o mote da sesséo informativa
sobre o Projeto Saude Mental
360° Algarve, promovido pela
Plataforma Salde em Didlogo, em
parceria com a SPEM Faro, visando
fomentar o conhecimento da co-

| munidade sobre a esclerose mdiltipla
B € assim contribuir para o bem-estar
. o das PcEM, dos seus familiares e

&fﬁ'g cuidadores. A sesséo foi conduzida
- pelo coordenador da delegacao
SPEM em Faro, Anténio Cunha, e
aconteceu no Auditério da Unidade
Local de Salude do Algarve, no dia 17 de outubro.

iZoomarin

omarine;

Deaanse a);f Fin

A delegagdo da SPEM, em Faro, esteve de
visita ao Zoomarine no dia 20 de outubro

Boletim Esclerose Multipla 25 @



2.° Torneio Regional de Polybat

Os utentes do CACI (Centro de Atividades e Capacitagao para a Inclusao) da delegagao de Lisboa foram uma vez
mais convidados, pela Federagao Portuguesa de Desporto para Pessoas com Deficiéncia (FPDD), a participar

na 22 jornada de Polybat da Zona Centro, que se realizou no dia 23 de outubro, no Pavilhdo Municipal da Torre da
Marinha, no Seixal. A participagdo no torneio contribuiu para o apuramento da equipa do CACl para a Fase Final
do Campeonato Nacional de Polybat. Parabéns a todos os envolvidos!

Novaagaode Expo Farma

sensibilizagao no BNP A SPEM Lisboa foi convidada pela Plata-

A SPEM Lisboa foi nova- forma Salde em Diélogo a estar presente
mente convidada pelo BNP na Expo Farma, que decorreu de 21a 23 de
Paribas (parceiro da asso- novembro no Centro de Congressos de Lis-
ciagdo no projeto de em- boa. Através do Kit de Sintomas da asso-
pregabilidade) para replicar ciagéo, os visitantes tiveram a possibilidade
as agdes de sensibilizagado de conhecer alguns dos sintomas com
sobre esclerose mdltipla e que as pessoas com esclerose mdltipla se

sobre a inclusdo e integracao deparam no seu dia a dia.
de pessoas com deficiéncia
no mercado de trabalho.
Neste dmbito, no passado
dia 16 de outubro, através do
Kit de Sintomas da asso-
ciagao, os colaboradores do
BNP Paribas, acompanhados
por Andreia Fernandes, Carla
Venenno e Mara Dias, colaboradoras da SPEM Lisboa, puderam
experienciar alguns dos sintomas que as pessoas com EM
sentem no seu dia a dia. A SPEM agradece ao BNP Paribas o inte-
resse e 0 apoio nestas agdes de sensibilizagao.

Rui Miragaia oferece placas a sede da SPEM |
Depois da fachada pintada através de uma acéo de solidariedade
pomovida pela Coragao JAP, a sede da SPEM, em Lisboa,
tem agora novas placas de identificagédo junto a entrada
do edificio principal e na Loja Social, que foram gen-
tilmente oferecidas pelo artista visual Rui Miragaia. A
SPEM agradece esta oferta que vem assim enriquecer

a fachada dainstituicdo e melhorar a forma como os
seus utentes sdo recebidos. Saiba mais sobre o artista,
conhecido pelas suas esculturas em ferro, em https://
ruimiragaia.wordpress.com/.
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Férum In Talent

No dia 14 de novembro, a SPEM Lisboa esteve presente no Férum In
Talent que decorreu no Instituto do Emprego e Formagao Profissional de
Xabregas. Este evento, promovido pela Associagao Salvador, pretendeu
promover momentos de sensibilizagao, partilha, descoberta e networking
entre empresas, candidatos e outros parceiros, potenciando a criagéo de
rede e a transformacao de todos para o assegurar da construgéo de uma
sociedade e de um mercado de trabalho mais inclusivo e universal.

Agao de sensibilizagdo em Feira de Voluntariado

A convite do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas da Universi-
dade de Lisboa (ISCSP), a SPEM participou na primeira Feira de Voluntari-
ado da entidade. Este evento aconteceu no dia 3 de dezembro e preten-
deu alertar os jovens estudantes para a tematica do voluntariado e a

recebem os voluntarios. A SPEM esteve presente com o seu Kit de Sin-
tomas para sensibilizar uma vez mais para a esclerose multipla, demons-
trando aimportancia do conhecimento da doenga.

Agoes de solidariedade Coragao JAP e Carby

A Coragao JAP, do Grupo JAP, desafiou os seus colaboradores a participar-
em numa agao de responsabilidade social pela SPEM. No passado més de
outubro, 38 voluntarios da JAP arregacaram mangas e pintaram a fachada
da sede da SPEM, em Lisboa, deixando a instituicdo com uma “nova cara”.
As tintas (1 embalagem de 15L de Coriprimer Branco e 2 embalagens de 15L
de Coricril Base Branco) foram gentilmente oferecidas pela loja Mestre da
Cor, localizada na Rua do AgUcar, em Lisboa. A Junta de Freguesia de Marvi-
la também participou nesta agdo, cedendo um andaime para a realizagéo
dos trabalhos. Os voluntéarios aproveitaram a oportunidade para conhecer
um pouco mais a SPEM, as suas valéncias e os servicos prestados as pes-
soas com esclerose multipla e suas familias. Paralelamente a esta acao, a
Coragao JAP e a Carby apoiaram ainda a SPEM na compra de uma viatura
para transporte de utentes, ao abrigo do Programa de Viaturas Solidarias. A
SPEM agradece toda esta solidariedade que contribuira, sem dlvida, para
prestar um melhor servigo e acompanhamento aos seus utentes.

Estudantes da FEUP fazem
donativo a SPEM

No dia 2 de novembro, os alunos da
Faculdade de Engenharia da Univer-
sidade do Porto (FEUP) organizaram
uma atividade de rua com musica,
na zona da baixa do Porto, com o
objetivo de angariar fundos para a
SPEM. O resultado da angariagao,

ja doado a instituigdo, constitui um
apoio muito importante para dar
continuidade a missao de ajudar as
pessoas com esclerose multipla e
suas familias. A SPEM enaltece esta
iniciativa da comunidade estudantil
e agradece o gesto solidario.

“~ JAP

Criamos Relagdes

MESTRE
DACOR

somos tinta

marviia

Junta de Freguesia
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B Noticias Delegacdes
: e 4 Almogo de Sao Martinho

No dia 17 de novembro, a SPEM Coimbra realizou um

almogo convivio sob o tema Sdo Martinho, no restaurante

, Sabor &Arte situado na mesma cidade.

CONVIiVIO NATALICIO

O Almogo de Natal da delegagdo da SPEM em Coimbra teve lugar
no dia 15 de dezembro, também no restaurante Sabor & Arte, em
ambiente de partilha, unido, cumplicidade e muita amizade.

Constituicao de nova delegagao
A delegacdo da SPEM na Madeira foi constituida
a 22 de setembro de 2024, tendo como coorde-
e A nadoras Marla Jasmins e Augusta Gouveia. As
R oo pessoas com esclerose multipla (PcEM) da regido
podem agora contar com o apoio da associagao.
Durante o més de dezembro, as coordenadoras
da delegagao e o presidente da SPEM, Alexan-
dre Guedes da Silva, divulgaram a atividade
da associagao junto de vérias entidades publi-
cas, como os Municipios do Funchal e de Camara de Lobos, através de
reunides agendadas para o efeito, bem como em canais de comunicagéo
pUblicos, como a RDP Antena 1 Madeira (https://tinyurl.com/bdfSrpr6) e
a RTP Madeira (https://tinyurl.com/3bkpn2n5), e participaram também
na 2° edigdo da mesa redonda “Vamos Falar de Deficiéncia? Barreiras
arquitetdnicas e Transportes PUblicos” (https://tinyurl.com/p832tkua), na
FNAC Madeira - um evento dedicado a debater os desafios e as solugdes
que impactam a vida das pessoas com deficiéncia. A SPEM Madeira realizou
ainda uma sessao privada, no Castanheiro Boutique Hotel, dirigida a PCEM,
familiares e amigos, para debater melhores condigdes e qualidade de vida.
As coordenadoras da delegacao da SPEM na Madeira podem ser contacta-
das através dos e-mails: marla.jasmins@spem.pt e augusta.gouveia@
spem.pt ou via telefone (934 386 909).
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“Vozes da EM - Viver com Esclerose Multipla”

No ambito do Dia Nacional da Pessoa com Esclerose
Mdiltipla, celebrado a 4 de dezembro, foi langado o primeiro
episddio do videocast “Vozes da EM - Viver com Esclerose
Mdltipla”, uma iniciativa da SPEM, da Associagdo Nacional
de Esclerose Mdltipla (ANEM) e da Associagdo Todos com
a Esclerose Mdltipla (TEM), com o apoio da Merck Portugal.
Esta iniciativa visa contribuir para quebrar preconceitos e
ajudar a reduzir as incertezas, questdes e dlvidas de quem
é confrontado com um diagndstico de esclerose mdltipla.
Ao longo de seis episddios, partilhados mensalmente até

Noticias Gerais B

maio, més em que se assinala o Dia Mundial da Esclerose Mdltipla, serdo abordados diversos temas relacionados
com a patologia, reunindo médicos especialistas e doentes. Assista ao primeiro episddio (https://tinyurl.com/
y773bkvu) com Ana Margarida, 28 anos, mae de trés filhos e recém diagnosticada com EM.

“O Tempo

e o Tempo”
Licenciadaem en-
genharia quimica,

O TEMPO
Filipa Mota vive

E O 18y ‘
fempd fit
4 com esclerose

A .. mlltiplaha32

o=~

anos.
A suaresiliéncia
nunca afez
parar! Dedica-
-seaarte,
adora despor-
to e foi prati-
cante de vela, natagdo e danga.
E “viciada” em ajudar, mas precisa de ser
ajudada g, para isso, conta com a familia e
0s amigos, sobretudo com o marido Miguel
cujo apoio tem sido incansavel. Em entre-
vista a TVI, no programa “2 as 10” (https://
tinyurl.com/knn5yad8), as duas amigas que
aacompanharam dizem que Filipa “é¢ um
pogo de energia”. Dos varios projetos que
empreendeu ao longo da sua vida, o livro
que langou recentemente é apenas um
deles. O romance “O Tempo e o Tempo”,
publicado pela editora Cordel D’Prata em
novembro de 2024, tem o intuito de sen-
sibilizar e valorizar o instinto genuino de aju-
da que hd em cada ser humano. Trata-se de
uma histéria veridica que Filipa gostaria de
ver transformada num filme. O langamento
da obra ao publico teréa lugar no préoximo
dia 9 defevereiro, pelas 11h30, na FNAC
do Centro Comercial Vasco da Gama, em
Lisboa. Podera adquirir o livro nos pontos
de venda habituais ou através do site da
editora, em https://cordeldeprata.pt/
produto/o-tempo-e-o-tempo/.

| Encontro EM Conversas

No dia 30 de novembro, o Grupo “Literacia para a Seguranga dos
Cuidados de Saude” da ULS Coimbra, o GENIC (Grupo de Estu-
dos de Doencas Neuroimunolégicas de Coimbra), a Sociedade
Portuguesa de Literacia em Salde (SPLS) e a SPEM realizaram o
EM Conversas - o primeiro encontro multidisciplinar com pes-
soas portadoras de esclerose multipla da Regiao Centro. Este
evento, ocorrido nas Caves de Coimbra, assinalou também o Dia
Nacional da Pessoa com Esclerose Mdltipla, que se comemorou a
4 de dezembro.

Sede da SPEM em re-
portagem RTP

A propésito do Dia Nacional
da Pessoa com Esclerose
Mdltipla, a sede da SPEM, em
Lisboa, recebeu uma equipa
do programa Portugal em
Direto, da RTP, para elabo-
ragao de uma reportagem
sobre a associagao. A pega
foi transmitida no dia 4 de
dezembro e contacom a
participacao de dois utentes
da SPEM, da coordenadora
da delegagdo de Lisboa,
Carla Venenno, e do presi-
dente da associacao, Alexandre Silva. Podera assistir através deste

link: https://tinyurl.com/msx5258x.
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B Noticias Gerais

Corrida Sao Silvestre -
El Corte Inglés 2024 “SAQvesTRE
No dia 15 de dezembro, decorreu na
cidade de Lisboa a 32 edigao da corrida
Sao Silvestre El Corte Inglés. Carlos
Lopes e Rosa Mota foram os embaixa-
dores da prova. A campead olimpica

da maratona em 1988, agora com 66
anos, bateu o recorde mundial, que ja
lhe pertencia, ao melhorar a sua marca
nos 10 km (65-69 anos) com 38:37
minutos. Com o apoio da Camara
Municipal de Lisboa, a corrida teve
também este ano uma componente
social. Cada inscrigdo significava 1euro
a favor da SPEM, tendo sido entregues
10 mil euros a instituigdo. A SPEM deixa
um profundo agradecimento a organi- R .‘_i”_ﬁjiHH“,‘!
zag&o da prova e a todos os atletas que ¥ ;‘““ﬂi"'h'!“ HLLLLE
contribuiram para este donativo. Como === ' ' i’ <
ndo podia deixar de ser, Alexandre Sil- ‘ e ) U
va, presidente da SPEM, colaboradores
€ amigos da instituicdo marcaram tam-
bém a sua presenca no evento.

Dia Nacional da Cultura Cientifica
No dia 24 de novembro de 2024 a SPEM e a
Associagao Portuguesa de Neurofibroma-
tose (APNF), com o apoio da Associagao
Bengala Magica e da Associagdo de Comu-

DIA NACIONAL nicagao de Ciéncia SciComPt, e de pes-
DA CULTURA C|ENTiF|CA ’ ' , soasatituloindiyi.dhualt co‘mooJ(.Jéo P'!mpéo,
, A pessoa com deficiéncia visual e licenciado

1 ; : em bioguimica, e o Jodo Ferreira, utilizador
ACESSIBILIDADE E INCLUSAO NA COMUNICACAO DE CIENCIA de cadeira de rodas a completar o douto-
] ramento em Bioguimica, uniram-se para
assinalar o Dia Nacional da Cultura Cientifica, como forma de afirmar o compromisso com a Acessibilidade e
Inclusdo na Comunicagao de Ciéncia. Reconhece-se a necessidade de adaptacado e inovagéo para uma comu-
nicacao cientifica inclusiva e acessivel, removendo os obstaculos que ainda persistem, tomando consciéncia e
chamando a atengdo para a importancia da Acessibilidade e Inclusdo na Comunicagdo de Ciéncia. Saiba mais em
https://spem.pt/blog/2024/11/20/dia-nacional-da-cultura-cientifica/.

24 DE NOVEMBRO

2.2 Sessao Innovation Talks: Terapéuticas Biolégicas

Promovida pela Plataforma Saldde em Didlogo em parceria com a AstraZeneca

e com o apoio da Ordem dos Farmacéuticos, a 22 sessdo das “Innovation Talks”
decorreu no dia 5 de dezembro, no auditério da Ordem dos Farmacéuticos, em
Lisboa. Com o objetivo de dar a conhecer melhor o papel das terapéuticas
biolégicas, foi consensual, no final da sesséo, que é importante assegurar o seu
acesso equitativo, independentemente da doenga crdnica de cada cidadao;
garantir uma atualizagdo das normas de orientagao clinica, que devem evoluir no
sentido de minimizar o tempo de avaliagcdo e de aprovacgao destas terapéuticas
em contexto hospitalar; promover o didlogo entre todos os parceiros e o reforgo
da transparéncia e da participagao efetiva do doente no processo, sendo que as associagdes de doentes desem-
penham um papel cada vez mais importante na divulgacéo da informacao junto da comunidade.
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O que os portugueses sabem
sobre EM?

Numa parceriaentreaSPEM e a
Roche, foi promovida a realizagcao
de um estudo, assente em mais de
mil inquéritos realizados em ou-
tubro de 2024 a populagdo adulta
portuguesa, tendo como objetivo
compreender como é percecionada
a EM e contribuir para o aumento da
literacia sobre a doenca.

Lancado por ocasiao do Dia Nacional
da Pessoa com Esclerose Mdltipla e
apresentado no XIX Congresso Na-
cional da Esclerose Mdltipla, o es-
tudo mostra que 95% da populagéo
adulta em Portugal afirma ja ter
ouvido falar de esclerose multipla,
cerca de 35% nao sabe identificar
0s sintomas desta doenga.

Saiba mais em https://www.corpo-
rate.roche.pt/atualidade/estudo-
sobre-a-percecao-publica-da-
esclerose-multipla

conhecem ou ja
ouviram falar de EM

consideram que uma aberdagem
mais individualizada pode melhorar
a qualidade de vida dos doentes com EM

O aumento da esperanca
e qualidade de vida

Maior acessibilidade a
tratamentos inovadores

Noticias Gerais B

Projetos SPEM

EM’'REDE

O Projeto que Cria Lagos de Afeto
a Distancia

O projeto EM'REDE foi criado em 2020, du-
rante um periodo critico da pandemia, e foi

replicado nos anos posteriores com o objetivo de melhorar a qualidade
de vida das pessoas com Esclerose MUltipla no seu ambiente familiar.
De 2020 a 2023, o EM'REDE obteve financiamento de entidades
externas que permitiram a digitalizacéo dos servigos da SPEM, propor-
cionando aos participantes servicos como: fisioterapia, atividade fisica,
terapia da fala, estimulagao cognitiva, servigo social, psicologia, aulas

de informatica, sessdes de capacitagdo e sessdes de escrita criativa.

No ano de 2024, o EM'REDE permaneceu apenas com as sessoes de
estimulagao cognitiva e sessdes de partilha semanais. No ano de 2025,
pretendemos manter a estrutura adotada em 2024.

Mais do que um projeto que proporciona servicos essenciais a gestao da
doenga através de videoconferéncia, o EM'REDE tem um impacto mais
profundo, igualmente valido em termos terapéuticos: promove mo-
mentos de felicidade, favorece o didlogo e a socializagao, e cria vinculos
afetivos. Embora os participantes estejam distantes fisicamente e se
vejam apenas através de um ecra, o projeto desperta sentimentos de
proximidade e de pertenca e a interacao virtual fomenta a criacao de
amizades duradouras.

EM’REDE de Esperanga

O Projeto “EM’Rede de Esperanga” é uma
iniciativa financiada pelo Portugal 2030, cor
o objetivo de promover a inclusao social
através da redugdo do risco de isolamento
social vivido pela populagdo jovem (dos

18 aos 29 anos) recém diagnosticada com
Esclerose Mltipla (EM) e outras doengas
neurolégicas e/ou raras. O projeto iniciou
em 2024 em quatro regides estratégicas do
pais: Norte, Lisboa, Centro e Algarve e terminard em 2026. Este projeto
representa um esforgo da SPEM em criar solugdes inovadoras de com-
bate ao estigma social e redugado do isolamento social, tendo por base

o acompanhamento multidisciplinar, agdes de capacitagdo e o poder
terapéutico da pratica de Vela Oceanica. O projeto foi criado alicergado
nos resultados positivos do projeto dinamarqués “Oceans of Hope”

que procura inspirar, empoderar e transformar a vida de pessoas com
EM através da préatica de vela e da experiéncia maritima. O EM'REDE de
Esperancga é assim um projeto que promove o bem-estar fisico e mental
das pessoas com EM, ao mesmo tempo que estimula a superagao de de-
safios, promove a autonomia e a autoconfianga. Se quiser saber mais so-
bre este projeto e inscrever-se como participante, podera fazé-lo através
do contacto telefonico 934 386 916 ou navegando em https://spem.pt/
blog/2024/10/22/em-rede-de-esperanca/. Embarque nesta aventura!

Vamos junt@s?

———

M'Red),
©eshergue
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‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

Um gesto pode melhorar vidas ¥
A nossa missao!

A SPEM (Sociedade Portuguesa de Esclerose
Muiltipla) é uma Instituicao Particular de Solidarie-
dade Social que tem como missao apoiar pes-
soas com Esclerose Muiltipla (EM), bem como os
seus cuidadores e familiares. O nosso principal
objetivo é melhorar as condicées de vida dos por-
tadores de EM ao prestar apoio através de diver-
sas respostas sociais.

Para as pessoas com EM, temos disponivel:
Centros de Atividades Ocupacionais (CACI), Uni-
dades de Neuro-Reabilitagdo, Apoio Domiciliario,
Consultas de Psicologia, Servico Social, Apoio

Juridico. Para além de uma equipa profissional
multidisciplinar, contamos com uma pandplia de
voluntarios e mecenas, com quem temos a sorte
de poder contar nas mais diferentes areas e tare-
fas.

Estamos disponiveis para dar qualquer eventual
esclarecimento, através dos contactos da SPEM
ou para o spem@spem.pt

Com o seu donativo conseguiremos prestar um
melhor apoio as pessoas com EM e seus cuida-
dores e tributo a todos os profissionais da SPEM.
Ajude-nos a ajudar!

Ajude-nos a fazer mais e melhor!

Faca um donativo através do IBAN:

PT50 0036 0000 99105871610 11 (MONTEPIO)




